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ÚTDRÁTTUR
Tilgangur rannsóknarinnar var að varpa ljósi á hvernig flutning 
aldraðra einstaklinga, sem þjást af heilabilun, á hjúkrunarheimili 
ber að og hvernig náinn ættingi reynir slík umskipti. Um er að 
ræða túlkandi fyrirbærafræðilega rannsókn þar sem tekin voru 
tvö u.þ.b. klukkustundarlöng viðtöl við sjö dætur foreldra sem 
nýlega höfðu flutt á fimm mismunandi hjúkrunarheimili. Fyrra 
viðtalið fór fram sex vikum eftir flutninginn og það síðara innan 
þriggja mánaða. Úrvinnsla gagna fólst í því að greina og túlka 
inntak viðtalanna til þess að varpa ljósi á reynslu viðmælenda 
við þessi þáttaskil. Niðurstöður eru settar fram í eftirfarandi fjór-
um meginþemum: „Að þrauka við að halda hlutum gangandi“, 
„Að senda foreldri sitt frá sér“, „Að fara stað úr stað“ og „Að 
foreldri manns búi við svona lítil lífsgæði*.“
Niðurstöður sýna að álaginu við flutning er veitt lítil athygli. 
Mikilvægt er að bæta upplýsingar og fræðslu og veita stuðn-
ing við þessi þáttaskil. Eins þarf að leita leiða til þess að bæta 
lífsgæði þessa hóps. 
Lykilorð: Hjúkrunarheimili, umskipti, heilabilun, aldraðir, 
aðstandendur.
*Orðið lífsgæði er notað í greininni sem þýðing á ensku orð-
unum quality of life.
Inngangur
Flutningur á hjúkrunarheimili verður vart umflúinn fyrir sumt 
roskið fólk. Hér á landi er í forsendum heilbrigðisáætlunar 
til ársins 2010 miðað við að 25% þeirra sem eru 80 ára og 
eldri vistist að jafnaði á öldrunarstofnunum. Spár gera ráð 
fyrir að landsmönnum 80 ára og eldri fjölgi um 29% á sama 
tímabili (Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, 2002). Stór 
hluti aldraðra, sem þarf á þessari þjónustu að halda, þjáist 
af heilabilun, en fram kemur í niðurstöðum RAI-mats að um 
70% íbúa á hjúkrunarheimilum hafi einkenni vitrænnar skerð-
ingar (Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, 1995). Í þessari 
rannsókn er sjónum beint að líðan dætra við þau þáttaskil sem 
fylgja því að flytja foreldri, sem þjáist af heilabilun, á hjúkrunar-
heimili en þetta rannsóknarefni hefur lítið verið kannað hingað 
til hér á landi. Niðurstöður þessarar rannsóknar geta nýst við 
að styðja stóran hóp aldraðra og ættingja þeirra og bæta þar 
með aðlögun þeirra og líðan við breyttar aðstæður.
Heilabilun er ástand (heilkenni), samanber hjarta- og nýrnabil-
un. Undir heilabilun heyra ýmsir sjúkdómar sem lýsa sér að 
mörgu leyti eins og Alzheimers-sjúkdómur en geta falið í sér 
fleiri eða önnur einkenni og geta orsakast af a.m.k. 50 mismun-
andi sjúkdómum (Jón Snædal, 2000).
Aðaláhættuþáttur heilabilunar er hækkandi aldur (Petersen 
o.fl., 2001) og einkenni þessa langvinna sjúkdóms versna 
með tímanum. Misjafnt er hversu fljótt sjúklingar eða aðstand-
endur þeirra átta sig á byrjunareinkennum og leita greiningar. 
Í rannsókn Wackerbarth og Johnson (2002) kemur fram að 
þátttakendur höfðu að jafnaði uppgötvað heilabilunareinkenni 
hjá aðstandanda sínum 6,5 árum áður en rannsóknin fór fram 
og höfðu verið aðalumönnunaraðilar í að meðaltali 4,7 ár. 
Umönnunaraðilar fengu staðfesta greiningu að meðaltali 3,2 
árum eftir að fyrstu einkenni komu fram. 
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Daughters' experience of the transition of parents 
suffering from dementia to nursing homes
Study Results
The purpose of the study was to give insight into how 
admittance to a nursing home, of elderly individuals 
suffering from dementia, comes about and how a close 
relative experiences such a change. This was an int-
erpretative phenomenological study that entails two int-
erviews, one hour each, with seven daughters of parents 
who had recently been admitted to five different nursing 
homes. The former interview took place six weeks after 
the admittance of the parent and the latter within three 
months. The following four themes emerged during the 
analysis process: “To persevere and keep things going“; 
“To place one’s parent away“; “Moving from one place to 
another“; and “That one’s parent should experience such 
a limited quality of life.“
The findings of this study show that the demands of the 
transfer are given scant notice. It is important to improve 
the flow of information to relatives and to render support 
during this transition in life. Futhermore, strategies to 
enhance quality of life in nursing homes for this group of 
patients are called for.
Key words: Nursing homes, transition, dementia, elderly, 
relatives.
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Aðstandendur bregðast misjafnlega við greiningunni heilabilun 
því eins og Mace og Rabins (1991) hafa bent á eru mannlegar 
tilfinningar flókin fyrirbæri. Margir umönnunaraðilar finna til 
hryggðar, ráðleysis og einsemdar en einnig reiði, sektar eða 
vonar þegar ólæknandi sjúkdómur er annars vegar. Þegar 
sjúkdómnum vindur fram leiða einkennin til þess að sjúkling-
urinn þarf sífellt meiri hjálp við athafnir daglegs lífs. Sum ein-
kenni geta verið umönnunaraðilum erfiðari en önnur, t.d. svefn-
leysi, ráf og árásarhneigð (Butcher o.fl., 2001; Hutchinson og 
Wilson, 1998). 
Rannsóknir á umönnun sjúklinga, sem þjást af heilabilun en 
dvelja heima, sýna einnig að áhrifin á umönnunaraðilann og 
fjölskyldu hans eru umtalsverð. Umönnunaraðilar, sérstaklega 
makar sjúklinga og þeir sem sinna sjúklingum með hegðunar-
vandamál, eiga frekar á hættu að fá líkamlega og andlega sjúk-
dóma, þ.m.t. þunglyndi, auk þess sem álag, svefnleysi, kvíði, 
fjölskylduvandamál og einangrun geta komið fram (dunham og 
dietz, 2003; Liken, 2001; Narayan o.fl., 2001). 
Líkur á stofnanavistun sjúklings með heilabilun aukast í réttu 
hlutfalli við álag á aðstandendur. Álagið eykst eftir því sem 
líkamlegt ástand sjúklingsins versnar en sérstaklega er talið 
að skert andleg hæfni viðkomandi auki streitu hjá umönn-
unaraðilum (Brody o.fl., 1990; Liken, 2001). Að því kemur að 
álagið verður yfirþyrmandi og þá verða þeir sem eiga í hlut að 
þekkja takmörk sín og gera ráðstafanir. Menn finna það best 
sjálfir þegar þeir treysta sér ekki lengur til að annast sjúklinginn 
(Mace og Rabins, 1991).
Flutningur á hjúkrunarheimili
Aðstandendur sjúklinga sem þjást af heilabilun vita oftast að 
innlögn á hjúkrunarheimili er óumflýjanleg áður en yfir lýkur þar 
sem heilabilun leiðir til meiri fötlunar með tímanum. Venjulega 
tengist flutningur á hjúkrunarheimili miklum breytingum á 
heilsu, getu til að hugsa um sig sjálf/ur og/eða breytingum á 
félagslegum stuðningi, t.d. dauða maka (Fink og Picot, 1995; 
Hagen, 2001; Lee o.fl., 2002; Wilson, 1997).
Mörgum fjölskyldum reyndist sú ákvörðun að vista nákominn 
ættingja með heilabilun á hjúkrunarheimili vera erfiðasta og 
sársaukafyllsta ákvörðun sem þær höfðu tekið, eða eins og 
einn eiginmaður sagði: ,,mér fannst auðveldara að jarða kon-
una mína en að setja hana inn á hjúkrunarheimili“ (dellasega 
og Mastrian, 1995). Fjölskyldan þarf upplýsingar og aðstoð frá 
fagfólki til að auðvelda slíka ákvörðun (Hagen, 2001).
Rannsóknarniðurstöður Finks og Picots (1995) sýndu að 
umönnunaraðilum fannst sem þeir væru einir í ákvörðunartök-
unni um slíkan flutning þrátt fyrir að þeir reyndu að fá stuðning 
frá þeim sem þeir önnuðust eða fagfólki. Í rannsókn Hagen 
(2001) var leitast við að greina hvað hefði áhrif á líðan aðstand-
enda við flutning ættingja á hjúkrunarheimili. Í niðurstöðum 
komu fram fimm atriði sem ýmist auðvelduðu eða torvelduðu 
ákvörðun um vistun ættingja á hjúkrunarheimili. Í fyrsta lagi 
kom fram að umönnunaraðilar, sem höfðu verið háðir skoð-
unum sjúklingsins (höfðu verið ósjálfstæðir) áttu erfiðara með 
að taka ákvörðun um stofnanavistun hans. Í öðru lagi kom fram 
að fyndi umönnunaraðili stuðning frá ættingjum eða vinum við 
ákvörðunartökuna þá auðveldaði það ferlið. Í þriðja lagi kom 
fram hjá aðstandendum hræðsla við einmanakennd eftir vistun, 
sérstaklega hjá mökum sjúklinga. Í fjórða lagi hafði neikvæð 
ímynd hjúkrunarheimila mikil áhrif á ákvörðunartökuna. Í fimmta 
lagi auðveldaði það ákvörðunina um vistun þegar umönnunar-
aðilum fannst sem þeir hefðu annan tilgang í lífinu en eingöngu 
að sinna sjúklingnum.
Umskipti - fræðilegur rammi
Í þessari rannsókn er tekið mið af kenningu sem Meleis, 
Sawyer, Im, Hilfinger-Messias og Schumacher (2000) hafa sett 
fram. Í kenningunni er gert ráð fyrir að umskipti geti verið með 
ýmsu móti og falli í ólíka farvegi og samanstandi af þeim eig-
inleikum sem reynsla af umskiptum feli í sér, þeim aðstæðum 
sem auðvelda þau eða takmarka, viðbrögðum einstaklinga og 
hjúkrunarúrræðum. Breytingar á heilsu og veikindi hins aldraða 
leiða til þáttaskila eða umskipta í lífi hans og þeirra sem næst 
honum standa. Skjólstæðingar, sem reyna slík umskipti, eiga 
það til að vera viðkvæmari fyrir áhættuþáttum sem síðan geta 
haft áhrif á heilsu þeirra. Skilningur á umskiptaferlinu auðveldar 
að bera kennsl á slíka áhættuþætti (Meleis o.fl., 2000).
Umskipti hafa um skeið verið grundvallarhugmynd í hjúkrun 
og verið skoðuð ofan í kjölinn. Ákveðinn rammi hefur verið 
skilgreindur til að skýra og endurspegla tengslin milli þeirra 
umskipta sem ganga þarf í gegnum. Umskipti hafa verið notuð 
bæði sem sjónarhóll og sem rammi í hjúkrunarrannsóknum og 
við skipulagningu hjúkrunarúrræða, sjá mynd 1.
Leiða má rök að því að myndun stuðningshópa geti verið meðal 
hjúkrunarúrræða við ýmis þáttaskil hjá fólki, t.d. við flutning inn 
á hjúkrunarheimili (Júlíana Sigurveig Guðjónsdóttir, 2001).
Aðferðafræði
Notuð var túlkandi fyrirbærafræði (interpretative phenomeno-
logy) í þessari rannsókn. Túlkandi fyrirbærafræði er ólík flestum 
öðrum rannsóknaraðferðum í vísindum því með henni er leitast 
við að veita lýsandi innsýn í þá reynslu sem fólk hefur af heim-
inum án kerfisbundinnar flokkunar (Van Manen, 1990). Hún 
beinir sjónum sínum að merkingu fyrirbæra og er merking ekki 
bundin einstaklingnum heldur er merking þegar til staðar í sam-
eiginlegu tungumáli og athöfnum (Chesla, 1995).
Í túlkandi fyrirbærafræði eru tveir mismunandi áhersluþættir. Í 
fyrsta lagi eru það reglur, aðferðir eða kenningar sem lúta að 
fræðilegri textaskýringu eða túlkunarfræði. Í öðru lagi er lögð 
áhersla á heimspekilegar kannanir á einkennum skilnings og 
skilyrðum fyrir honum (Leonard, 1994). Í túlkandi fyrirbæra-
fræðilegum rannsóknum felur skilningur á mannlegri virkni 
ávallt í sér túlkun á útleggingu þátttakenda á því sem þeir eru 
að fást við og það sem skiptir þá máli við ákveðnar aðstæður 
(Leonard, 1994).
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Mynd 1. Umskipti: Meðalvíðtæk kenning (Meleis o.fl., 2000, bls. 17)
Í þeirri rannsókn, sem hér er lýst (Júlíana Sigurveig Guðjónsdóttir, 
2005), var m.a. leitað svara við eftirfarandi spurningum:
• Hver er aðdragandinn að flutningi á hjúkrunarheimili og 
hvaða vonir binda aðstandendur við þjónustu hjúkrunar-
heimilisins?
• Hver er reynsla fjölskyldunnar af því að flytja náinn ættingja 
á hjúkrunarheimili?
• Hvernig hafa aðstæður á hjúkrunarheimilinu áhrif á aðlögun 
sjúklinganna og aðstandendur þeirra?
Aðgengi
Fengið var leyfi fyrir rannsókninni hjá Vísindasiðanefnd, og 
Persónuvernd var tilkynnt um framkvæmd hennar. Einnig var 
sótt um leyfi fyrir aðgengi að hjúkrunarheimilunum til hjúkrunar-
forstjóra viðkomandi heimila. Leitað var til fimm hjúkrunarheim-
ila á Reykjavíkursvæðinu sem hafa sérdeildir fyrir sjúklinga sem 
þjást af heilabilun. deildarstjórar viðkomandi deilda voru beðnir 
um að hafa milligöngu um þátttöku væntanlegra viðmælenda. 
Þátttakendur
Þátttakendur í rannsókninni voru sjö dætur aldraðra foreldra 
sem þjáðust af heilabilun og nýlega höfðu flutt á hjúkrunar-
heimili (<6 vikur). Þessar dætur virtust axla meginábyrgð á 
umönnun foreldra sinna þrátt fyrir að önnur systkini tækju 
einnig þátt í umönnuninni í öllum tilfellum, eða jafnvel þó hitt 
foreldrið væri á lífi eins og var í einu tilviki. Hins vegar var ekki 
alltaf fullljóst hvernig ábyrgð dreifðist milli systkina, en dæturnar 
í þessari rannsókn virtust taka meiri ábyrgð en systkinin. Þrjár 
voru einkadætur, tvær áttu aðrar systur sem voru annaðhvort 
fatlaðar, veikar eða bjuggu erlendis og í tveimur tilfellum virt-
ist aldursröð systkina ráða skiptingu ábyrgðar. Allar dæturnar 
voru á miðjum aldri.
Foreldrarnir voru á aldrinum 77 til 88 ára, en um var að ræða 
sex mæður og einn föður. Í sex af sjö tilfellum lá sjúkdóms-
greiningin heilabilun (af einhverjum toga) fyrir þremur til átta 
árum fyrir flutning á hjúkrunarheimili. Allir foreldrarnir nema tveir 
voru á dagdeild í eitt til tvö ár fyrir flutning á hjúkrunarheimili.
Gagnasöfnun
deildarstjórar voru beðnir um að afhenda hugsanlegum þátt-
takendum bréf þar sem farið var fram á þátttöku þeirra. Sjö af 
átta aðstandendum, sem beðnir voru um þátttöku, samþykktu 
hana og voru síðan beðnir um skriflega yfirlýsingu þess efnis 
(upplýst samþykki).
Stuðst var við ákveðið spurningaviðmið (viðtalsramma) í fyrra 
viðtalinu við dæturnar, en í því síðara var reynt að varpa skýrara 
ljósi á það sem kom fram í því fyrra. Spurningaviðmiðið (viðtals-
ramminn) var samið með hliðsjón af sýn túlkandi fyrirbærafræði 
á tengsl manns og heims og í ljósi fræðilegra heimilda um 
reynslu aðstandenda af flutningi á hjúkrunarheimili; jafnframt 
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var það prófað í forrannsókn (pilot study). Í viðtölunum var 
spurt út í aðdragandann að hjúkrunarheimilisvistuninni: hvernig 
umsóknarferlið gekk fyrir sig, hvernig fræðslu viðkomandi fékk, 
hvernig móttöku á heimilunum var háttað, hvernig aðilar brugð-
ust við flutningnum, hvernig aðlögunin gekk fyrir sig, hvað var 
erfitt og hvað auðvelt í þessu sambandi, hvernig starfsfólk 
studdi viðkomandi, hvernig samband hans við starfsfólk væri 
og hvaða þættir umönnunar skiptu mestu máli. 
Tekin voru tvö u.þ.b. klukkustundarlöng viðtöl við hverja dóttur, 
alls fjórtán viðtöl. Viðtölin voru hljóðrituð og efni þeirra síðan 
ritað upp. Fyrra viðtalið fór fram sex vikum eftir flutning og 
það síðara innan þriggja mánaða. Viðtölin voru tekin árið 2004 
nema það síðasta sem tekið var í byrjun árs 2005.
Úrvinnsla gagna
Úrvinnsla gagna fólst í því að greina og túlka inntak viðtalanna 
til þess að varpa ljósi á reynslu dætranna við þessi þáttaskil. 
Textinn var greindur með aðferðum túlkandi fyrirbærafræði þar 
sem stuðst var við skrif fræðimannsins Patriciu Benner (1994).
Af sjónarhóli túlkandi fyrirbærafræði er litið svo á að manneskj-
an túlki sjálfa sig og athafnir sínar (Leonard, 1994). Leitað var 
eftir sameiginlegum þræði í frásögn þátttakenda og ályktað um 
þemu og sögudæmi sem fram komu og þau túlkuð. „Greiningin 
er sögð þemabundin vegna þess að merkingarbær mynstur, 
afstaða eða mikilvæg efni [frásagnarinnar] eru vegin og metin 
en ekki grunneiningar [hennar] eins og einstök orð og setn-
ingar“ (Benner, 1994, bls. 115). Við þemagreiningu er leitast 
við að setja fram víðtækari skilning á fyrirbærinu sem skapast 
við það að lesa samtímis og bera stöðugt saman mismunandi 
tilfelli (paradigms) og sögudæmi (exemplars) um leið og rætt 
er um þau við samverkamenn og lagt út af þeim í skrifuðum 
texta (Benner o.fl., 1996). Við túlkun gagna var leitast við að 
skilja kunnáttu, athafnir og reynslu og finna það sem var sam-
eiginlegt eða það sem var sértækt í reynslu þátttakenda af 
þessum umskiptum. Túlkunin verður að vera trúverðug en hún 
getur ekki orðin tæmandi.
Fjögur meginþemu voru sett fram við þemagreiningu í túlk-
un á niðurstöðum í þessari rannsókn, ásamt undirþemum. 
Undirþemum hvers meginþema er ætlað að draga fram mis-
munandi hliðar eða blæbrigði þemans til að varpa frekara ljósi 
á fyrirbærið og skerpa sjónarhornið sem þemað sýnir.
Mat á niðurstöðum
Í rannsóknum, sem byggjast á túlkandi fyrirbærafræði, eins og 
öðrum eigindlegum rannsóknum vísar hugtakið réttmæti fyrst 
og fremst til trúverðugleika rannsóknar en Plager (1994) minnir 
á nauðsyn þess að rannsakandi lýsi fyrri reynslu sinni, forsend-
um og mikilvægi rannsóknar til að auka trúverðugleika hennar. 
Við undirbúning þessa verkefnis var ákveðið að afla ekki gagna 
á vinnustað fyrri höfundar vegna stöðu hans þar og hættu á að 
það hefði áhrif á niðurstöður. 
Það eykur á trúverðugleika rannsóknarinnar hversu samhljóma 
gögnin eru. Það gerir niðurstöður rannsóknarinnar einnig sann-
færandi að þessar mjög svo áþekku reynslusögur voru sagðar 
af sjö dætrum sem þekktust ekki innbyrðis og sögðu sögu af 
fimm mismunandi stofnunum.
Niðurstöður
dæturnar í þessari rannsókn höfðu allar fundið að eitthvað 
var að í fari foreldra sinna, sumar mörgum árum fyrir grein-
ingu. Þær gerðu sér þó ekki alltaf grein fyrir því hvað var á 
seyði enda eru þetta oft litlir hversdagslegir hlutir í byrjun sem 
geta hent hvern sem er í amstri dagsins. Þegar dæturnar litu 
til baka eftir að greiningin á sjúkdómnum lá fyrir sáu þær oft 
mörg viðvörunarmerki. Í ljósi þessa má sjá að sjúkdómsferlið 
er oft mjög langt. 
Allir foreldrarnir (nema eitt foreldri) voru áfram heima eftir að 
sjúkdómsgreiningin lá fyrir. dæturnar fengu aðstoð frá fag-
aðilum við að meta og sækja um aðstoð frá heimahjúkrun, 
félagsþjónustunni og vistun á dagdeildum. Því fylgdu gjarnan 
blendnar tilfinningar í upphafi að setja foreldri á dagdeild, en 
eftirtektarvert var hvað aðstandendur og sjúklingar virtust 
ánægðir með dagdeildirnar þegar þeir höfðu aðlagast þeim. 
Hjá starfsfólki dagdeildanna fengu dæturnar mikilvægan stuðn-
ing, þar var einhver sem þekkti vel einstaklinginn og vanda-
málin sem honum fylgdu. Þar var vistunarmatið gert og sótt 
um hjúkrunarheimili hjá þremur foreldrum og vistunarmatið 
endurgert hjá þremur. 
Fjögur meginþemu komu í ljós við greiningu og túlkun gagnanna 
sem endurspegla reynslu þátttakenda. Hér á eftir verður lagt út 
af hverju þeirra og undirþemum þess (sjá mynd 2). 
Að þrauka við að halda hlutum gangandi 
Fram kom að dæturnar höfðu reynt allt sem þær gátu til að 
halda foreldrum sínum heima sem lengst, með því m.a. að 
fá heimahjúkrun og aðra aðstoð sem bauðst. Þegar þær sáu 
fram á að geta ekki þraukað lengur við að sinna lasburða 
foreldrum sínum stóðu þær frammi fyrir því að eiga ekki víst 
pláss á hjúkrunarheimili og vita ekki hvenær úrlausn fengist. 
Þær voru þjakaðar af óvissu og óöryggi yfir hvað myndi ger-
Þema 1 Þema 2 Þema 3 Þema 4
Að þrauka við að halda hlutum gangandi Að senda foreldri sitt frá sér Að fara stað úr stað Að foreldri manns búi við svona lítil lífsgæði
Undirþemu Undirþemu Undirþemu Undirþemu
Að venjast góðu Að sækja um stað Óvissa með íverustað Skref niður á við
Að halda hlutunum gangandi Að vera stillt upp við vegg Að eiga samleið Að sjá og finna heimilisbraginn
Að vera á nálum Að finna til öryggis og léttis Bara svo fólki líði vel
Allt kjaftfullt Að vita ekki að hverju maður gengur
Að sakna þess sem var
Mynd 2
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ast ef hlutirnir gengju ekki lengur. Þemað „Að þrauka við að 
halda hlutum gangandi“ endurspeglar að aldraðir, sem þjást af 
heilabilun, séu lengur heima en heilsa og aðstæður leyfa með 
góðu móti.
Í undirþemum er varpað ljósi á þá reynslu sem einkennir það 
að þrauka, en aðstandendur „venjast góðu“ á dagdeildunum, 
þurfa „að halda hlutunum gangandi“, eru „á nálum“ og þegar 
komið er í þrot eru úrræðin (þ.e. hjúkrunarheimilispláss fyrir 
lasburða aldraða) of fá því það er „allt kjaftfullt“.
dæturnar töldu sig góðu vanar þegar þær töluðu um þjón-
ustu dagdeilda sem starfræktar eru fyrir sjúklinga sem þjást 
af heilabilun. Í því samhengi lögðu þær sérstaklega áherslu á 
hve faglega þar væri staðið að verki og hvað þjálfun og virkni 
skiptu miklu máli. 
Aðstandendur fundu að foreldrunum var ekki lengur óhætt 
einum heima. Sérstaklega voru það tvö einkenni hjá foreldr-
unum sem voru erfið aðstandendum og gerði það að verkum 
að þeir síðarnefndu voru „á nálum“, en það voru ráf og jafn-
vægisvandamál. Þessi vandamál krefjast nánast gjörgæslu yfir 
einstaklingunum vegna slysahættu.
Þó ýmislegt hafi hjálpað, eins og dagvistun og önnur skamm-
tímaúrræði, fundu þessar dætur að hlutirnir voru komnir í óefni. 
Foreldrarnir áttu þá ekki í neinn langtímasólarhringsstað að 
venda þrátt fyrir augljósa þörf. Þeim fannst þær fá ágætar upp-
lýsingar og fræðslu um sjúkdóminn eftir að sjúkdómsgreiningin 
lá fyrir en þeim fannst skorta úrræði. Menn verði bara að taka 
því plássi sem býðst þegar því loksins fæst úthlutað. Ein dótt-
irin orðaði það svo: ,,Ég er búin að segja það, það eru ekki til 
úrræði. Það er allt kjaftfullt á þessu sviði og engu hægt að hliðra 
til.“
Að senda foreldri sitt frá sér 
Annað þemað, „Að senda foreldri sitt frá sér“, felur í sér að 
það fylgdi því átak fyrir aðstandendur að þiggja pláss á hjúkr-
unarheimili og senda foreldra sína frá sér enda enginn for-
eldranna tilbúinn að fara á stofnun. Aðdragandinn að flutningi 
á hjúkrunarheimili var langur og lengi vitað að hverju stefndi. 
Þrátt fyrir það vissu dæturnar mjög lítið um heimilin fyrir fram, 
hvaða þjónustu þau veita og hvað í þjónustunni telst gott og 
hvað síðra.
Eftirfarandi undirþemu lýsa nánar þessari reynslu: „Að sækja 
um stað“, „Að vera stillt upp við vegg“, „Að finna til öryggis og 
léttis“, „Að vita ekki að hverju maður gengur“ og „Að sakna 
þess sem var“.
Áður en sótt er um rými á hjúkrunarheimili þurfa aðstandendur 
að ákveða hvar þeir eigi að bera niður. Misjafnt var hvort dætr-
unum fannst þær fá fullnægjandi upplýsingar um hjúkrunar-
heimilin sem stóðu til boða. Þeim var bent á að sækja um tvo 
eða fleiri staði og skoða heimilin sem voru á óskalistanum. En 
þær vissu ekki eftir hverju þær áttu að fara við valið eða hvort 
þær ættu í raun einhverra kosta völ.
Staðsetning heimilanna réð miklu um valið hjá flestum þátt-
takendum. Ef það var nálægt heimili viðkomandi eða nánasta 
ættingja var það talið mikill kostur. Einnig var mikilvægt að útlit 
heimilisins væri gott. Þátttakendur höfðu almennt takmarkaða 
þekkingu á því hvað skiptir máli frá faglegu sjónarmiði og var 
varla gefinn nokkur valkostur í stöðunni.
Í ljós kom að fyrirvari að innlögn var mjög stuttur, oft einn til 
tveir dagar, svo fjölskyldunum fannst eins og þeim væri „stillt 
upp við vegg“, aðstandendur þyrftu að grípa rýmin eða sleppa 
þeim. Af ótta við að fá ekkert annað pláss fyrr en eftir langan 
tíma fannst aðstandendunum þeir verða að taka plássið þótt 
það hafi ekki endilega verið á þeim stað sem þeir helst hefðu 
kosið fyrir foreldri sitt.
Aðstandendur kviðu viðbrögðum ástvina sinna og vildu fá tíma 
og tækifæri til að undirbúa þá. Ein dóttirin varð hikandi gagn-
vart ákvörðuninni og hún vildi ekki standa ein að henni. Hún 
sagði:
[Það var] bara hringt á þriðjudagsmorgni og sagt bara að 
móðir mín væri komin að ... og ég sagði bara að þetta bæri 
brátt að - stórt skref að taka ... ég væri ekki tilbúin að mæta 
bara með konuna [mömmu] á eftir ... og forstöðukonan ... var 
mjög hissa að ég skyldi hika og halda að við fengjum viku til 
að skoða og átta okkur. Þegar ég var búin að leggja tólið á 
hugsaði ég með mér að þetta væri bara stórhættulegt - svo 
ég hringdi til baka. Hluti af þessu er að ég vil ... hafa bróður 
minn með - því ég vil að hann sé meðábyrgur í þessu öllu. 
Þannig að við flýtum okkur þarna inn eftir og skoðuðum og 
leist alveg ágætlega á, við vorum bara í pressu.
Aðstandendur fundu fyrir þrýstingi um leið og tilfinning um 
öryggi og létti setti svip á þessa reynslu. En aðalkosturinn við 
flutning á hjúkrunarheimili var einmitt tilfinningin um öryggið 
sem því fylgdi og við því var búist að þörfum foreldranna fyrir 
umönnun yrði fullnægt þar. Móðir einnar dóttur var í hættu á 
að týnast þegar hún fór út. Hún sagði: 
Maður hefur ekki lengur áhyggjur af því að hún sé kannski að 
fara út. Hún átti til að villast ... ég þarf ekki að leita að henni 
lengur. Hún er komin í öruggar hendur.
Eins og kemur fram í þemanu „að vita ekki að hverju maður 
gengur“ töldu dæturnar sig vita mjög lítið um starfsemi hjúkr-
unarheimilanna fyrir fram og voru á stundum ekki vissar um til 
hvers var ætlast af þeim sem aðstandendum. Það skipti þær 
öllu máli að foreldrunum liði vel á stofnuninni og þær vildu gera 
sitt til að hjálpa starfsfólkinu að kynnast foreldrum sínum til að 
stuðla að vellíðan þeirra. Starfsfólk virtist hins vegar sjaldan 
gefa sig á tal við dæturnar að fyrra bragði og misjafnt var hvort 
starfsfólk t.d. leiðbeindi um það sem vantaði af snyrtivörum 
eða fatnaði. Fram kom í orðum dætranna að það væri mjög 
gagnlegt að skýra betur fyrir aðstandendum hver bæri ábyrgð 
á mismunandi málum. 
Þemað „Að sakna þess sem var“ sýnir að hjá öllum dætrunum 
mátti skynja missi og söknuð, söknuð yfir því sem foreldr-
arnir stóðu fyrir og missi á þeim bakhjarli sem þeir áður voru. 
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dæturnar tókust á við söknuðinn og eftirsjána sjálfar og leituðu 
ekki eftir stuðningi í þessum efnum hjá starfsfólki hjúkrunar-
heimilanna, enda ekki boðið sérstaklega upp á hann. 
Túlkun á meginþemanu „að senda foreldra sína frá sér“ sýnir að 
þessi reynsla tók mjög á og var stórt skref fyrir aðstandendur. 
Val á hjúkrunarheimili er um margt tvíbent og eins réðst líðan 
dætranna mjög af því hvernig ástvinirnir tóku breytingunni. 
dæturnar urðu allar fljótt fyrir miklum vonbrigðum eftir flutning 
foreldris á hjúkrunarheimili, í fyrsta lagi með það að fá takmark-
aða aðstoð, stuðning og leiðbeiningar frá heilbrigðisstarfs-
mönnum við þessi afdrifaríku tímamót og í öðru lagi vegna þess 
að þjónustan var lakari en þær bjuggust við. Þær söknuðu 
sérstaklega upplýsinga um starfsemi hjúkrunarheimilanna og 
undirbúning fyrir flutning 
Að fara stað úr stað 
Það kom á óvart hversu mikill þvælingur var á foreldrunum 
innan hjúkrunarheimilanna og flestar dæturnar komust að því 
að þær höfðu litla stjórn á aðstæðum þegar inn var komið.
Þemað „Að fara stað úr stað“ sýnir rótleysið sem fylgir þeirri 
reynslu að flytjast á hjúkrunarheimili, en fimm af sjö foreldrum 
voru fluttir til og færðir milli staða inni á hjúkrunarheimilunum 
án nokkurs samráðs við aðstandendur. Auk þess fengu fjórir 
þeirra herbergisfélaga sem voru mjög truflandi. Enginn vissi í 
raun hvort eða hve lengi þeir yrðu á staðnum sem þeir voru 
komnir á, með tilheyrandi óöryggi og vanlíðan. Mörgum leið 
illa á deildunum, voru þvingaðir eða jafnvel smeykir og/eða 
fannst þeir ekki óhultir með hluti sína í umhverfinu. Undirþemun 
tvö, „Óvissa með íverustað“ og „Að eiga samleið“, lýsa nánar 
reynslu viðmælendanna af staðnum sem foreldrið var komið á 
eftir að flutningurinn var um garð genginn.
Óvissan um íverustað á hjúkrunarheimilunum kemur skýrt fram 
í reynslu föður Lindu. Fyrsti herbergisfélagi föður hennar veikt-
ist mikið og varð stuttu seinna dauðvona. Þá varð faðirinn að 
skipta á rúmstæði við þann mann. Hann tók þeim skiptum vel 
en hvorki hann né fjölskyldan höfðu verið spurð álits. Verra var 
að dauðastríð mannsins tók viku og öll fjölskylda mannsins sat 
yfir honum á meðan. Linda sagði: 
... mér finnst alveg rosalega skrýtið að það skuli ekki vera 
til herbergi til að leyfa [dauðvona] að vera í - síðustu stund-
irnar sínar. Mér finnst ófært að bjóða fólki upp á þetta, heim-
ilismönnunum tveimur og aðstandendum beggja. Þetta dró 
pabba niður ... [að vera svona þátttakandi í dauða annars 
manns]. 
Síðan fékk faðirinn viðræðugóðan herbergisfélaga eftir að sá 
fyrri dó. ,,En um daginn var hann [pabbi] „látinn“ í annað her-
bergi svo hann er kominn með þriðja manninn.“ Hún sagði:
... sá er ósköp ... fingralangur. æ, veistu, þetta er voða erfitt 
[fyrir pabba]. Hann fer í skúffuna hans ... og tekur snyrtidótið 
hans, rakspírann, varasalvann, gleraugun, nammið. Pabbi er 
þægilegur maður ... þetta verður hann að búa við. 
Þemað „að eiga samleið“ sýnir að misjafnt var hvort foreldrarnir 
voru heppnir með herbergisfélaga og deildir á hjúkrunarheim-
ilunum. dæturnar töldu yfirleitt að foreldrarnir ættu litla samleið 
með öðrum íbúum á deildunum. Þvælingurinn og það að vera 
óheppinn með herbergisfélaga hafði slæm áhrif á líðan þeirra. 
En sú regla virðist viðhöfð á hjúkrunarheimilum sem ekki hafa 
nóg af einbýlum að allir nýir byrji vistina á fjölbýlisstofum en geti 
svo hugsanlega fengið einbýli síðar ef það losnar. Foreldrunum, 
sem leið verst, fannst þeir hvergi eiga heima.
Af ofansögðu má sjá að endalausar málamiðlanir og rask, 
sem fylgir sambýli með mörgum öðrum, veldur óróleika og 
vanlíðan. 
Eitt foreldrið af sjö fékk einbýlið strax í byrjun og var ekki fært 
á milli staða fyrstu þrjá mánuðina og því foreldri og aðstand-
endum þess virtist líða mun betur en hinum sex.
Að foreldri manns búi við svona lítil lífsgæði 
Fyrst eftir flutninginn á hjúkrunarheimilið fundu dæturnar til létt-
is yfir því að foreldrarnir væru komir í öruggt skjól og vonuðust 
nú til að foreldrunum liði vel í nýju umhverfi. Heimilisbragurinn 
reyndist hins vegar fremur fátæklegur að mati þeirra allra, en 
þetta sjónarhorn þeirra endurspeglast í fjórða þemanu „Að for-
eldri manns búi við svona lítil lífsgæði“.
Þetta meginþema greinist í þrjú undirþemu: „Skref niður á við“, 
„Að sjá og finna heimilisbraginn“ og „Bara svo fólki líði vel“.
Fram kom í orðum dætranna að það var „skref niður á við“ 
fyrir foreldrana að fara í hjúkrunarheimilispláss miðað við þá 
virkni og þjálfun sem dagvistunin býður upp á. Einn þátttakandi 
sagði: „Mér finnst athyglisvert að hún kom úr dagvistun sem 
líka er rekin af ríkinu, og þar var alltaf prógramm í gangi.“
Þátttakendum fannst vanta meiri þjálfun á heimilin. Þeim fannst 
skipta miklu máli að foreldrarnir fengju næga hreyfingu bæði 
inni og úti og þjálfun við hæfi til að seinka hrörnun og auka 
vellíðan.
Þessi litla virkni og félagsstarf á heimilunum gerði það að verk-
um að dæturnar litu á deildirnar sem geymslustaði frekar en 
heimili. Ein dóttirin orðaði þetta þannig:
Það er engin hvatning. Maður hefur á tilfinningunni, sem er 
náttúrlega kannski ekkert óeðlilegt; það er verið að sinna 
grunnþörfum og þeim er ágætlega sinnt, sko. Ég held að mat-
aræðið sé ágætt. Við fórum á fjölskyldufund og okkur var sagt 
að það yrði reynt að gera það sem hægt væri, sinna þessum 
grunnþörfum, en það yrði ekkert farið út í að framlengja kvöl-
ina, sem ég er svo sem sátt við. Það kannski rann upp fyrir 
manni að þetta er bara svona lokaður geymslustaður þar sem 
grunnþörfum verður sinnt og lífsgæðin eru svona lítil. 
Grunnþarfir skiptu dæturnar engu að síður miklu máli, ekki síst 
hreinlæti og persónuleg umhirða. dætrunum fannst mikilvægt 
að starfsfólk legði metnað sinn í að hugsa um foreldrana og 
láta þeim líða vel, eins og á góðum heimilum. Í því fólst að 
Tímarit hjúkrunarfræ›inga – 2. tbl. 83. árg. 200756
hafa þá huggulega til fara, í hreinum fötum, þó skipta þyrfti um 
daglega, og snyrtilega til höfuðs og handa. Eins fannst þeim 
mikilvægt fyrir öryggistilfinningu foreldranna að starfsemin væri 
í föstum skorðum með góðu eftirliti og deildirnar ekki reknar 
eins og stjórnlausar hjarðir. 
Það kom á daginn að ekki var nóg að heimilin væru vel útlít-
andi, miklu meira máli skipti að innra starfið og þjónustan við 
heimilisfólkið væri gott. Það þótti ekki heimilislegt ef stofnanirn-
ar virkuðu líflausar og óvirkar. En einnig hafði það mikil áhrif á 
reynslu þátttakenda af því „að sjá og finna heimilisbraginn“ ef 
deildir virkuðu órólegar. Svo virtist sem stærri deildunum fylgdi 
meiri óróleiki, ráf og ráp á vistfólkinu, en þeim minni. 
dætrunum varð tíðrætt um að það væri ekkert „prívat“ á stofn-
unum þar sem foreldrarnir væru á fjölbýli. Aðstandendur kæmu 
kannski oftar og væru meira hjá sínum ef fólkið væri í sérbýl-
um. Anna talaði um að það mætti alveg vera lítil setustofa á 
hjúkrunarheimilinu sem aðstandendur væru með lykil að til að 
fá smáfrið með ættingja sínum í heimsóknum. „Það er ekkert 
prívat þarna,“ sagði hún. 
Þemað „bara svo fólki líði vel“ gefur til kynna að dætrunum 
fannst mikilvægt að starfsfólkið fengi góða fræðslu um 
umgengni við heilabilaða til að bæta líðan þeirra. Ellen orðaði 
þetta vel á eftirfarandi hátt:
Mér finnst skipta mestu máli að starfsfólk sé vel upplýst um 
hvað það á að segja ... og viti hvernig það á að bregðast 
við sjúklingunum. Það er svo allt öðruvísi en á við um fólk 
almennt. Bara svo fólki líði vel.
Munur var á reynslu dætranna sem þátt tóku í rannsókninni 
þegar leið á dvöl foreldra þeirra á hjúkrunarheimilunum eins 
og fram kom í síðara viðtalinu við þær. dæturnar, sem höfðu 
neikvæða reynslu af þessum umskiptum, skynjuðu vanlíðan hjá 
foreldrum sínum á deildunum og virtust hafa það á tilfinning-
unni að þær gætu lítið gert í stöðunni, að þær yrðu nánast að 
taka því sem að þeim væri rétt.
Umskiptin höfðu hins vegar reynst þeim dætrum léttari sem áttu 
þess kost að koma óskum sínum á framfæri við deildarstjóra og 
starfsfólk og fengu áheyrn og tekið var tillit til óska þeirra.
Það kom skýrt fram í reynslusögum þessara dætra að líðan 
aðstandenda ræðst mjög af skynjun þeirra á líðan ástvina sinna 
inni á stofnuninni. Ef ástvininum líður vel eru miklar líkur á að 
aðstandandinn hugsi jákvætt til starfsfólks og stofnunar.
Hér á undan hefur verið lagt út af þeim þemum sem niðurstöð-
ur rannsóknarinnar leiddu í ljós. Það sem hér hefur verið dregið 
fram úr samtölunum við dæturnar sjö sýnir að það að fá pláss á 
hjúkrunarheimili er heilmikil lífsreynsla, bæði góð og slæm. Eins 
og faðir einnar dótturinnar sagði: „Það er ekkert grín að vera á 
stofnun.“ Álaginu við flutning og þessum miklu umskiptum var 
veitt lítil athygli eins og fram kom í orðum eins þátttakandans 
sem sagði:
... maður þurfti bara frá byrjun að spyrja, alveg furðulegt ... 
miðað við hversu stórt skref þetta er. [Hún er að] fara af sínu 
heimili inn í svona stofnanaumhverfi, sko ... viðmótið er bara 
eins og þetta sé ekkert mál. Og þetta nærist líka ábyggilega 
mikið á því hvað það er mikil þörf fyrir þessi rými ... fólk er ekki 
í aðstöðu til að gagnrýna neitt í rauninni og líka, fólk er bara 
yfirleitt svo fegið, þeir sem fá pláss eru að losna úr prísund. 
Umræða 
Oft er talað um mikilvægi þess að gera öldruðum kleift að búa á 
eigin heimili eins lengi og hægt er. Niðurstöður þessarar rann-
sóknar benda til að heilsulitlir aldraðir, sem þjást af heilabilun, 
„fái“ að vera lengur heima en heilsa og aðstæður leyfa með 
góðu móti. Ljóst er að fjölga þarf hjúkrunarrýmum fyrir þennan 
hóp sjúklinga á höfuðborgarsvæðinu. 
Við sjúkdómsgreininguna heilabilun (af einhverjum toga) urðu 
afdrifarík tímamót í lífi fjölskyldnanna. Aðdragandi að flutn-
ingi á hjúkrunarheimili er venjulega langur. Nægur tími ætti 
því að vera til að upplýsa og fræða fjölskylduna um hvaða 
hjúkrunarheimili standa til boða, hvaða þjónustu þau veita 
og hvaða þættir teljast til gæðaþjónustu. Slík kynning mætti 
jafnvel byrja strax við sjúkdómsgreiningu og auka fræðsluna 
síðan þegar vistunarmat er gert. Í rannsókninni kom fram að 
aðstandendur áttuðu sig ekki alltaf á hvað álagið var orðið 
mikið eða gátu orðið samdauna ástandinu heima. Það kom 
líka fram að aðstandendur velta því oft fyrir sér hvort þeir 
ofmeti eða vanmeti ástand foreldra sinna. Þess vegna er góð 
fræðsla og stuðningur frá fagaðilum mikilvægur. Rannsóknir 
hafa sýnt að við vistun ættingja með Alzheimers-sjúkdóm á 
stofnun finna fjölskyldur oft til óvissu um hvort ákvörðunin er 
rétt (Liken, 2001). Hagen (2001) bendir á að hjúkrunarfræð-
ingar í heimahjúkrun viti hversu erfitt sé fyrir aðstandendur 
fólks með heilabilun að taka ákvörðun um stofnanavistun og 
aðstandendur þurfi upplýsingar og aðstoð frá fagfólki til að 
auðvelda slíka ákvörðun. Í rannsókn Zarit og Whitlatch (1992) 
sýndu niðurstöðurnar að stofnanavistun er tilfinningalega erfið 
fyrir aðstandendur. Álagið hélt áfram eftir vistun.
Önnur afdrifarík tímamót urðu við hjúkrunarheimilisvistun for-
eldranna en eins og lýst er í rannsókn Hagen (2001) fannst 
aðstandendum skorta á aðstoð, stuðning og leiðbeiningar 
frá heilbrigðisstarfsmönnun við þessi afdrifaríku tímamót. 
Sérstaklega virtist skorta upplýsingar um starfsemi heim-
ilanna og undirbúning fyrir flutning. Sjálfsagður þáttur við 
undirbúninginn er vitneskja (þekking) um það sem í vændum 
er og hvaða aðgerðir geta komið að gagni við að ná tökum á 
breyttum aðstæðum (Meleis o.fl., 2000). Rannsókn Norman, 
Redfern, Briggs og Askham (2004) leiddi í ljós að bæði umsjár-
aðilanum og manneskjunni sem þjáðist af heilabilun fundust 
breytingar yfirhöfuð neikvæðar í sjálfu sér. Niðurstöður þeirra 
sýndu þó ótvírætt að breytingar út af fyrir sig eru megineinkenni 
í lífi þessa fólks og krefjast oft ýtrustu hæfileika þess sem þarf 
að bregðast við þeim (Norman o.fl., 2004).
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Það kom mjög á óvart hversu mikill þvælingur var á foreldr-
unum innan hjúkrunarheimilanna. dæturnar fundu að rótið fór 
ekki vel í foreldra þeirra enda er það vitað að einstaklingar sem 
eiga við heilabilun að stríða þola verr en aðrir að röskun verði 
á högum þeirra. 
Tengsl við starfsfólk voru mjög lítil og aðstandendur sjaldan 
spurðir álits. Mikilvægur þáttur í jákvæðum umskiptum er að 
finna til tengsla við heilbrigðisstarfsmenn sem geta svarað 
spurningum og notalegt er að umgangast (Meleis o.fl., 2000). 
Margrét Gústafsdóttir (1999) komst að því að bæði fjölskyld-
an og starfsfólkið hafði tilhneigingu til að líta svo á að það 
væru mörk milli þeirrar umönnunar sem hvorir um sig inntu af 
hendi. Í rannsókn hennar kom fram að starfsfólkið tók aðeins 
að takmörkuðu leyti upp við fjölskylduna ýmislegt er sneri að 
umönnuninni. davies og Nolan (2004) minna á að með aukinni 
fræðslu verði vonir manna meira í samræmi við staðreyndir 
mála þegar inn á hjúkrunarheimilin er komið. Þannig minnka 
líkur á gríðarlegum vonbrigðum þeirra sem notfæra sér þjón-
ustuna. 
Niðurstöður þessarar rannsóknar sýna einnig að huga þarf að 
ýmsu sem bætt getur heimilisbraginn á deildum fyrir sjúklinga 
með heilabilun og vinna með faglegum aðferðum að umönnun 
þeirra. Rannsókn Ryan og Scullion (2000) sýndi að aðstand-
endur, sem þar tóku þátt, kusu að íbúunum væri boðin meiri 
einstaklingshæfð hjúkrun og dægrastytting. Þar kom einnig 
fram að starfsmenn höfðu skilning á mikilvægi þessara atriða 
og voru sammála um að afþreyimg væri æskileg en kvörtuðu 
yfir tímaskorti, vinnuálagi og manneklu á deildunum.
Samfélagið virðist líta á langtímavistun sem endanlega lausn 
þannig að eftir vistun þurfi viðkomandi aðstandandi ekki lengur 
að hafa áhyggjur, nú annist fagfólk hinn veika og beri áhyggj-
urnar, en tilfinning aðstandenda er oft önnur. Um leið og það er 
mikill léttir að fá pláss fyllast aðstandendur stundum efasemd-
um um hversu góð þessi lausn sé. Álagið minnkar en áhyggj-
urnar verða oft engu minni, þær verða bara aðrar. 
Eins og fram hefur komið er nauðsynlegt að sinna þessari miklu 
þörf fyrir rými. Meirihluti íbúa á hjúkrunarheimilum (70%) hafa 
einkenni vitrænnar skerðingar eins og áður sagði. Hins vegar 
eru minnihluti deilda á hjúkrunarheimilum sérsniðin að þörfum 
þeirra sem þjást af heilabilun. Þessu þarf að breyta og útbúa 
sérdeildir á heimilunum fyrir þann minnihluta (30%) sem eru 
skýrir.
• Vinna þarf að því að vistmenn fái eigið herbergi til afnota og 
haldi því á meðan þeir búa á hjúkrunarheimilinu. 
• Nauðsynlegt er að gera ráð fyrir og innrétta lítil herbergi sem 
afdrep fyrir heimilisfólk og heimsóknargesti á deildum þar 
sem fjölbýli eru í meirihluta. 
• Stórbæta þarf upplýsingar og fræðslu um hvaða hjúkrunar-
heimili standa til boða, hvaða þjónustu þau veita (ekki síst 
hvað varðar afþreyingu og þjálfun) og hvaða þættir teljast til 
ásættanlegra aðstæðna, t.d. um fjölda starfsfólks á vakt og 
fagþekkingu þess. Góð vitneskja almennings og stjórnvalda 
um hvað telst til gæðaþjónustu myndi án efa auka líkur á 
meiri þjónustu, betri umönnun og aðbúnaði innan heim-
ilanna. Slíka kynningu mætti byrja við sjúkdómsgreiningu 
og auka fræðslu síðan þegar vistunarmat er gert. Í kynn-
ingarheimsóknum aðstandenda á heimilin þarf að bjóða 
upp á lesefni um hugmyndafræði heimilanna og annað sem 
viðkemur starfseminni. Mörg heimili hafa komið sér upp 
heimasíðum sem benda má á og hafa þessar upplýsingar 
líka tiltækar þar. 
• Lengja þarf fyrirvarann að flutningi frá því að pláss losnar 
og þar til menn flytja inn (um t.d. viku). Þannig fengju menn 
meiri tíma til að undirbúa sig og sína fyrir umskiptin.
• Samvinnu við aðstandendur má stórbæta. Sérstaklega má 
benda á eftirtalin atriði: að stuðla að því að fjölskyldan sé 
jafningi í umönnunarteyminu, að meta þörf aðstandenda 
fyrir stuðning, að nýr íbúi fái tengilið eða aðalumönnunar-
aðila sem veiti sérstakan stuðning við aðlögun að breyttum 
aðstæðum, að skýra hlutverk og ábyrgð starfsfólks og 
aðstandenda, að fjölskyldan hjálpi starfsfólki að kynnast nýja 
vistmanninum og sérþörfum hans og fylli út æviágrip.
• Koma þarf á laggirnar stuðningshópum fyrir aðstandendur 
innan hjúkrunarheimilanna. Aðstandendur sjúklinga eru 
meðal skjólstæðinga hjúkrunar. Stuðningshópar geta stuðl-
að að betri hjúkrun aldraðra á stofnunun, dregið úr streitu 
hjá aðstandendum og bætt samskipti aðstandenda og 
starfsfólks á stofnunum.
• Fjölga þarf fagfólki og starfsmönnum í því skyni að efla þjálf-
un og afþreyingu. Bæta þarf launakjör starfsmanna og hafa 
aðlaðandi starfsmannastefnu á heimilunum. Einnig er nauð-
synlegt að efla fræðslu og símenntun fyrir starfsfólk, ekki síst 
hvað varðar siðfræðileg álitamál í umönnun sjúklinga sem 
þjást af heilabilun. Efla þarf fræðslu um siðfræðileg viðhorf 
er skipta máli við þjónustu og umönnun aldraðra. 
Lokaorð
Mikilvægt er að viðhorf aðstandenda fólks, sem þjáist af heila-
bilun, heyrist þegar leitast er við að bæta þjónustu sem veitt 
er á öldrunarstofnunum. Aldraðir, sem þjást af langt genginni 
heilabilun, eru viðkvæmur hópur og oftast ekki færir um að taka 
upplýsta ákvörðun um hvort þeir vilja taka þátt í rannsókn. Það 
er engu að síður mikilvægt að rannsaka hvernig bæta megi 
líðan þessara sjúklinga. Því er leitað til nánasta aðstandanda í 
öllu sem viðkemur meðferð og umönnun þó svo að samkvæmt 
lögum séu aðstandendur ekki forráðamenn sjúklingsins.
Allar breytingar krefjast orku og vellíðan aðstandenda skiptir 
miklu fyrir vellíðan sjúklinga og öfugt. Niðurstöður þær sem 
fengust úr rannsókninni, sem hér hefur verið greint frá, varpa 
ljósi á reynslu dætra af flutningi foreldra sem þjást af heilabilun 
á hjúkunarheimili. Aukinn skilningur á þessari reynslu getur 
stuðlað að bættri fræðslu og stuðningi við aðstandendur sem 
standa frammi fyrir ákvörðun um flutning sem þennan. Þessi 
rannsókn er því framlag til að bæta umönnun heilabilaðra ein-
staklinga og aðstandenda þeirra. 
Þakkir: Öldrunarfræðafélagi Íslands og Félagi íslenskra hjúkr-
unarfræðinga eru færðar þakkir fyrir að styrkja rannsóknina.
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